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Resumen
Objetivo: El propósito de esta investigación es describir la experiencia de ser cuidador 
de una persona en situación de enfermedad crónica después de recibir una capacitación.
Metodología: El tipo de diseño fue cualitativo, tipo teoría fundamentada, a fin de enriquecer 
y fortalecer el cuidado de enfermería a partir de la comprensión de la realidad de la persona. 
La saturación teórica de la información se llevó a cabo después de realizar entrevistas a 
profundad a 11 informantes. 
Resultados y Discusión: Durante el proceso de análisis de la información se tuvo en 
cuenta varias etapas, como la identificación de códigos, la conceptualización de las categorías 
derivadas de los mismos, la identificación de la variable central, para finalmente realizar la 
validaron de los resultados obtenidos entre los participantes y el asesor externo. 
Conclusiones: El desarrollo de estos pasos permitió identificar que la experiencia de cuidado 
se vive en tres fases que se relacionan entre sí y hacen referencia al proceso desarrollado por 
el cuidador durante su participación en el programa; este proceso se inicia con una explo-
ración y contacto, continúa con una situación de comprensión y progreso, para finalmente 
experimentar cambios y nuevos retos que emprender
Palabras clave: Cuidadores familiares, experiencia de cuidado, programa "Cui-
dando a Cuidadores".
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Abstract
Objective: The purpose of this research is to describe the experience of being a caregiver 
of a person in a situation of chronic disease after receiving training.
Methodology: The type of design was qualitative grounded theory type, in order to en-
rich and strengthen the nursing care from understanding the reality of the person. Theo-
retical saturation of information was carried out after performing depth 
interviews with 11 informants. 
Result and Discussion: During the process of data analysis took into account several 
stages as the identification code, the conceptualization of categories derived from them, the 
identification of the central variable to finally make the results validated between partici-
pants and the external consultant. 
Conclusion: The development of these steps allowed us to identify the care experience 
is lived in three phases which are interrelated and refer to the process developed by the 
caregiver while participating in the program, this process begins with an exploration and 
contact, a situation of understanding and progress to finally undergo change and new 
challenges to undertake 
Key words: Family caregivers, care experience, "Caring for Carers program".
general a nivel mundial, y en el caso de 
mayores de 74 años es de un 7,6% (2), los 
cuales conllevan a un rápido envejecimiento 
de la población y, con ello, al incremento de 
las enfermedades crónicas y degenerativas.
Las enfermedades crónicas se vuelven más 
prevalentes a medida que la población en-
vejece y se mejoran los tratamientos de las 
enfermedades agudas; esto está sucedien-
do en la mayoría de países, especialmente 
los desarrollados; esto se convierte en un 
verdadero problema de salud pública en 
diferentes contextos tanto nacionales como 
internacionales. 
Actualmente, las enfermedades crónicas son 
una prioridad de atención a nivel sanitario y 
social por las múltiples demandas de cuidado 
que implican. Por consiguiente, los gobiernos 
deben considerar como punto estratégico la 
atención integral a los pacientes en situación 
IntroduccIón
En la actualidad, las enfermedades crónicas 
han aumentado significativamente por di-
versos factores, que hoy por hoy constituyen 
una problemática de salud en la mayor parte 
de los países del mundo. Factores como 
el incremento en la expectativa de vida, la 
pobreza, la violencia, la disminución de las 
tasas de morbi-mortalidad son algunas de 
las causas que acentúan la problemática de 
la cronicidad, principalmente en America 
Latina, con una gran influencia en la región 
de las Américas. La heterogeneidad en este 
aspecto implica diferencias en el crecimiento 
y la estructura por edades de la población, 
que a su vez inciden en el tipo y la magnitud 
de los problemas sanitarios que los países 
deberán encarar en las próximas décadas (1).
Así, la población de 65 o más años representa 
en la actualidad un 17,5% de la población 
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de enfermedad crónica. Frente a esta necesi-
dad se han llegado a proponer nuevas tenden-
cias a nivel sanitario, y por ende, a desarrollar 
nuevos esquemas de atención, en los que los 
profesionales en salud, específicamente los 
de enfermería, proponen estrategias que con-
llevan a mejorar las condiciones de salud de 
esta población en estado de vulnerabilidad.
Las enfermedades crónicas se caracterizan 
por largos períodos de latencia, con una 
evolución silenciosa; por tal motivo, las 
primeras manifestaciones clínicas aparecen 
tardíamente, con la consecuencia de ser sub-
diagnosticadas y subtratadas, motivo por el 
cual el proceso de recuperación se hace lento, 
y en ocasiones es casi imposible que estos 
pacientes puedan alcanzar un máximo nivel 
de bienestar y comodidad.
La "cronicidad" es definida por Curtin y Lub-
kin (1998) (3) como un estado de indisposición 
producido por discapacidad o incapacidad 
que requiere alta intervención médico - so-
cial en un extenso, claro y conmovedor de 
los aspectos individuales de la vida. Esta 
definición caracteriza el concepto de croni-
cidad por aspectos tales como permanencia, 
incapacidad residual, la cual es causada por 
una irreversible alteración patológica, que a 
su vez requiere rehabilitación y, con ello, un 
largo período de supervisión, observación 
y cuidado.
Igualmente, la Conferencia Nacional en 
Cuidado de Pacientes Terminales agrega las 
siguientes especificaciones: la enfermedad 
crónica requiere un continuo y prolongado 
período de cuidado o más días de ayuda 
hospitalaria o 3 meses en supervisión médica 
y/o rehabilitación en diferentes aspectos (4).
Esta situación de enfermedad crónica trae 
consigo unas connotaciones que la hacen en 
la mayoría de oportunidades ser causa de 
rechazo, depresión o crisis emocionales de 
quienes la padecen; porque se conoce que 
son situaciones de enfermedad largas que 
implican tratamientos prolongados, agota-
dores, que producen dolor, deterioro pro-
gresivo, causan limitaciones físicas, pérdida 
de la independencia o autonomía y muerte. 
Todo esto además conlleva a pensar que las 
personas enfermas necesitan del apoyo o 
cuidado de otros, por lo tanto se convierten 
en una carga social. 
La persona con una enfermedad crónica ex-
perimenta un sinfín de emociones negativas, 
como tristeza, impotencia, ansiedad, miedo, 
soledad, y esos sentimientos se hacen extensi-
vos también a sus cuidadores, sea el cónyuge, 
algún familiar o un amigo cercano. Tanto uno 
como otros se desaniman fácilmente a causa 
del cambio en sus roles, las complicaciones 
del tratamiento y la amenaza constante de 
la muerte. La enfermedad crónica domina 
sus vidas (5).
Este tipo de enfermedades causan mayor 
dependencia y, por ende, un incremento en 
las demandas de cuidado por parte de una 
persona que debe asumir el rol de cuidador.
La familia es el pilar básico en la administra-
ción de cuidados del paciente crónico; sin su 
participación activa difícilmente se logran 
cuidados adecuados. La familia tiene un 
papel amortiguador de todas las tensiones 
que se van generando a lo largo del proceso 
de la enfermedad. A pesar de que la familia 
se adapte adecuadamente a la situación, la 
enfermedad crónica conlleva a una ruptura 
y una crisis de la vida cotidiana, implicando 
criterios de reajuste de los miembros del 
grupo familiar.
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En cada familia hay un cuidador que responde 
espontáneamente o por necesidad, sin que 
se haya llegado a un acuerdo explícito entre 
personas que componen la familia, cuando 
se asume se piensa que va a ser una situación 
temporal, aunque frecuentemente acaba sien-
do una situación que dura varios años (6).
Según Moreno (2002), "del 70% al 80% de 
cuidado brindado a personas con situaciones 
de enfermedad crónica es promovido por la 
familia" (7); ésta es una de las investigaciones 
que reafirma que la familia se constituye en 
el pilar del cuidado a los individuos que 
afrontan enfermedades crónicas.
Teniendo en cuenta lo dicho anteriormente, 
cada cuidador, dependiendo de sus carac-
terísticas individuales, manifiesta sus senti-
mientos de manera diferente. La mayoría de 
los cuidadores son de sexo femenino y sus 
edades están entre 35 y 65 años, este tipo de 
cuidador es más vulnerable a presentar crisis 
emocional, cansancio físico y aislamiento so-
cial. Pinto dice que "La vida de los cuidadores 
cambia, y es necesario hacer reorientaciones 
que permitan al cuidador también llevar una 
vida que le garantice ser y hacer lo que le 
gusta y cuanto quiere ser" (8).
Ahora bien, para que los cuidadores puedan 
desempeñar la importante tarea de cuidar 
deben adquirir a través del tiempo unas 
habilidades y destrezas que les permiten 
desempeñar este rol con menos dificultad, 
al menos física y emocionalmente, porque 
el cuidado al enfermo es dinámico y varia-
ble, por lo tanto, para el cuidador principal 
pueden haber momentos tranquilos, pero 
también situaciones que requieren de un gran 
desgaste físico, por los traslados continuos, 
los tratamientos farmacológicos estrictos o 
las desveladas producidas por las fases cró-
nicas o agudas que desencadene el enfermo 
durante el día o la noche. En oportunidades, 
el cuidador se convierte en el sobreprotector 
de la persona que cuida y termina por tratarlo 
como un completo discapacitado tanto en 
lo físico como en lo mental, creándose a sí 
mismo una carga en muchas oportunidades 
innecesaria.
En la práctica, el profesional de enfermería 
puede observar que los enfermos crónicos 
están en todas partes, en el trabajo, en las 
instituciones hospitalarias y especialmente en 
sus viviendas; es en estos escenarios donde 
se deben implementar acciones o programas 
encaminados a la promoción de la salud, 
no sólo en beneficio de los enfermos sino 
de las personas que los cuidan, ya que ellas 
necesitan capacitación para el manejo del 
enfermo y estímulos o apoyo para su propio 
autocuidado.
Tal vez los profesionales de enfermería 
envueltos en el paradigma del modelo bio-
médico no han dado mayor importancia 
al cuidado de las personas en situación de 
enfermedad crónica, en las instituciones de 
salud e incluso en el trabajo con la familia y 
las comunidades, y dejan de lado la atención 
o el cuidado a la persona que cuida; las ins-
tituciones de salud (Empresas Prestadoras 
de Servicios - Instituciones Prestadoras de 
Servicios) dentro de la oferta de sus servi-
cios tampoco ofrecen muchas alternativas 
de atención o cuidado formal a este grupo 
de personas, ya que se centran más en lo 
curativo que en lo preventivo.
Es preciso que ante esta situación los profe-
sionales de la salud, específicamente los de 
enfermería, lideren estrategias de cuidado 
tendientes a preparar o capacitar a estos 
cuidadores principales, para proporcionarles 
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una mejor calidad de vida, hecho que se verá 
reflejado en la persona que tendrá a su cargo.
Ante esta falencia, la Facultad de Enfermería 
de la Universidad Nacional de Colombia ha 
realizado estudios que nos aproximan de 
manera objetiva y real a la verdadera proble-
mática de los cuidadores en nuestro medio 
colombiano y latinoamericano a través de 
instrumentos previamente validados, para 
proporcionar una información fidedigna 
frente a esta problemática, y a la vez les han 
permitido diseñar e implementar programas 
tendientes a desarrollar habilidades de cui-
dado en cuidadores familiares de personas 
con enfermedad crónica. De allí surge el 
programa "Cuidando a los Cuidadores" (9), 
el cual pretende capacitar a los cuidadores de 
personas en situación de enfermedad crónica.
El programa se ofrece a los cuidadores familia-
res principales de personas con enfermedad 
crónica que se contactan de manera directa o 
por remisión de profesionales, asociaciones u 
otros servicios. Tiene una duración de 10 se-
manas y recibe un promedio de 20 cuidadores 
por curso. El programa espera que el cuida-
dor descubra su experiencia de cuidado y la 
analice, que identifique sus potencialidades 
y limitaciones, que identifique las ganancias 
que el proceso de ser cuidador le genere y que 
se empodere dentro de su rol (10).
Finalmente es importante mencionar que 
hasta el momento no se conocen estudios que 
describan y expliquen cuál es la experiencia 
del cuidador familiar de personas en situa-
ción de enfermedad crónica que hayan sido 
capacitados en el desarrollo de habilidades 
de cuidado a través de éste y otro programa 
en el que se genere información que conlleve 
a que el cuidado de enfermería trascienda y 
repercuta en estas personas. 
Por esta razón se indagó acerca de cómo ha 
sido la experiencia del cuidador familiar de 
personas en situación de enfermedad crónica 
antes, durante y después de haber recibido 
una capacitación en habilidad de cuidado 
en el programa "Cuidando a Cuidadores". 
Posteriormente se desarrolló una propuesta 
teórica que describiera y explicara la experien-
cia de ser cuidador familiar de una persona 
en situación de enfermedad crónica antes, 
durante y después de haber sido capacitada 
para el desarrollo de habilidades de cuidado 
en el programa "Cuidando a los Cuidadores"
Metodología 
Para realizar esta investigación se propuso 
una metodología cualitativa de tipo teoría 
fundamentada (11), puesto que a través de 
ella se pueden obtener detalles complejos de 
algunos fenómenos, tales como sentimien-
tos, procesos de pensamiento y emociones 
difíciles de extraer o de aprehender por mé-
todos de investigación más convencionales; 
al igual que se pueden usar para explorar 
áreas sustantivas sobre las cuales se conoce 
poco o mucho pero se busca obtener nuevo 
conocimiento (Stern, 1990) (12).
Según Sánchez, "el abordaje cualitativo resul-
ta interesante como un punto de encuentro 
que acerca la brecha requerida por enfermería 
para su conocimiento. Los estudios cualita-
tivos sirven como racionalización detrás de 
los esfuerzos para entender a los individuos 
a través de entrar en su campo de percepción 
para ver la vida tal como estos individuos la 
ven" (13). Esta metodología considera que las 
personas son actores sociales, en un proceso 
continuo de dar forma a su entorno; bajo esta 
premisa se puede concluir que el mundo so-
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cial no actúa sobre la persona sino que ésta 
actúa en el mundo social.
Corbin y Straus en 1987 se refirieron a la 
teoría fundamentada como aquella que se 
deriva de datos recopilados de manera sis-
temática y que son analizados por medio de 
un proceso de investigación. La teoría se va 
desarrollando durante la investigación en 
curso y se construye mediante la continua 
relación entre el análisis y la recolección de 
datos, lo cual genera conocimientos, los cuales 
aumentan la comprensión y proporcionan 
una guía significativa para la acción. 
Para el desarrollo de las entrevistas a profun-
didad se entrevistó a 11 cuidadores familiares 
de las personas con enfermedad crónica que 
habían asistido al programa "Cuidado a los 
Cuidadores" de la Facultad de Enfermería 
de la Universidad Nacional de Colombia. 
Con esta población se llegó a la saturación 
de los datos; puesto que no se encontraban 
datos nuevos para analizar, se repetía la 
información en cada nueva entrevista que 
se realizaba. Vale la pena destacar que fue 
entonces la riqueza y variedad de los datos 
obtenidos lo que determinó el número de 
informantes requeridos en el estudio. Un 
criterio que se tuvo en cuenta en la selec-
ción de los informantes fue que hubieran 
participado durante el desarrollo de todo el 
programa; además, los informantes debían 
ser capaces de comunicar su experiencia 
verbalmente, comprender y querer expresar 
sus sentimientos y experiencias en relación 
con el fenómeno de interés.
Esta investigación se realizó en Bogotá en las 
zonas norte, centro y suroccidente. Es impor-
tante mencionar que por el tipo de técnica 
utilizada, entrevista a profundidad, se requirió 
contar con la colaboración de los participantes 
y compartir en su contexto familiar; de esta 
manera se logró la elaboración de notas de 
campo objetivas que permitieron corroborar 
algunos aspectos que fueron importantes en el 
momento de describir el fenómeno de estudio.
aspectos étIcos
Se contemplaron aspectos muy puntuales que 
no permitieron violentar los principios éticos 
de la misma. Para ello fue necesario brindar 
información precisa, clara y oportuna acerca 
del propósito de la investigación, el tipo de 
información que se requerirá, el costo - be-
neficio, el derecho a renunciar en su partici-
pación, el derecho a guardar privacidad de 
los informantes, con el propósito de obtener 
la más fidedigna información.
A los participantes se les otorgó el derecho a 
autodeterminar si deseaban o no ser parte de 
la investigación, si querían terminar su parti-
cipación; también para que el consentimiento 
informado fuera debidamente diligenciado 
se les describió en detalle la naturaleza del 
estudio, teniendo en cuenta aspectos como: 
el propósito de la investigación, el tipo de 
información que se requiere, beneficios po-
tenciales, promesa de confiabilidad, derecho 
a renunciar y manejo de los datos. 
Por otra parte, se garantizó el derecho a 
preservar la intimidad de los informantes 
y se les informó la necesidad de tener otro 
encuentro para compartir los resultados de la 
investigación. A su vez, esto permitió realizar 
el proceso de validez de la información, la cual 
se constituye en uno de los componentes más 
importantes de la investigación cualitativa.
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técnIca de recoleccIón Y 
anÁlIsIs de la InForMacIón
La recolección de la información se llevó a 
cabo a través de entrevistas a profundidad 
(14) entre el investigador y los informantes.
El análisis de los datos se hizo utilizando los 
pasos del proceso investigativo de la teoría 
fundamentada; entre éstos tenemos:
1.  Recolección de los 
 datos empíricos
2.  Formar conceptos
3.  Desarrollar conceptos
4. Integración y modificación 
 de conceptos










Figura 1. Pasos para el proceso 
investigativo de la teoría fundamentada
La información recolectada en las entrevistas 
a profundidad fue grabada con autorización 
de los participantes y transcrita textualmente. 
Esta se complementó con el registro de las 
notas de campo que la investigadora tomó en 
el transcurso de las mismas, en las cuales se 
incluyeron las actitudes de los participantes, 
lo cual fue de gran utilidad para complemen-
tar la información obtenida.
Al realizar las entrevistas de profundidad se 
les solicitó a las personas que describieran en 
forma amplia su experiencia hasta donde ellos 
pensaran que ya no tendrían más por decir. 
La duración aproximada de cada entrevista 
fue de 45 minutos.
En el proceso de análisis, la investigadora 
leyó las transcripciones de las entrevistas, 
subrayó cada una de las frases que reflejaban 
la vivencia de su situación; esta estrategia 
permitió la identificación de los códigos 
sustantivos, los cuales hacen referencia a los 
datos proporcionados por los informantes y 
nominales, que hacen referencia a la inter-
pretación dada por el investigador frente a la 
información recolectada. Lo anterior permitió 
organizar los datos y agruparlos en códigos 
comunes, lo cual dio paso al surgimiento de 
categorías. Estas categorías, a su vez, per-
mitieron que fueran surgiendo las variables 
principales, y allí mismo, de la interpretación 
de esta información, surgió la variable central. 
Para iniciar con el proceso de teorización fue 
necesario que la autora se respondiera cada 
una de las siguientes preguntas formuladas 
por Corbin y Strauss en 1990 (1): ¿Cuáles 
son las condiciones causales? (2) ¿Cuál es 
el fenómeno? (3) ¿Cómo es el contexto? (4) 
¿Qué condiciones intermedias se presentan? 
(5) ¿Cuáles son las estrategias? (6) ¿Cuáles 
son las consecuencias? (12).
Con base en estas preguntas se complementó 
la descripción de cada una de las categorías 
y se comenzaron a establecer vínculos entre 
ellas para poder generar una propuesta 
teórica del proceso. Las notas de campo 
permitieron contextualizar y complementar 
la descripción de las categorías, para de esta 
manera describir el fenómeno de estudio. Se 
hace necesario aclarar que esta fase está pre-
sente durante todo el proceso investigativo.
Este proceso se podría resumir con el siguien-
te esquema:
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 Lectura inicial 
 Determinación de enunciados 
 relacionados con el fenómeno
 Asignación de códigos
 Notas de campo (memos) 
 Surgimiento de categorías
 Surgimiento de variables principales









Figura 2. Proceso de análisis
resultados
La vivencia que experimenta el cuidador 
familiar gracias a la participación en este 
programa lo conduce a dos situaciones en las 
que se parte de la incertidumbre y se llega al 
compromiso incondicional hacia el otro, en 
el que se vivencia seguridad, tranquilidad, 
organización y se transciende en el cuidado 
involucrando a la familia.
La experiencia de cuidado por parte del 
cuidador familiar de pacientes en situación 
de enfermedad crónica, al participar en el 
programa "Cuidando a Cuidadores", se 
evidencia a través de tres fases, las cuales 
se inician con una Exploración y Contacto, 
continúa con una situación de Comprensión y 
Progreso y se llega a un Cambio y Nuevos Re-
tos que emprender; estas fases permiten que 
el cuidador familiar se descubra a sí mismo 
ante su nuevo rol, experimente y reconozca 
que el cuidarse a sí mismo implica dar un 
mejor cuidado, el cual se verá reflejado en 
el bienestar de su ser querido (10). 











   Fuente: Elaboración propia.
Figura 3. Fases de la experiencia del cuidador
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Fase I: "EXPLORACIÓN Y CONTACTO" 
Al inicio del programa, el cuidador familiar 
se encuentra en una fase de exploración sobre 
algo que no conoce y que atrae su atención. 
El cuidador llega al programa desorientado 
y se siente inquieto con esta experiencia que 
ha iniciado. El trato acogedor y la actitud de 
sus compañeros hacen que el cuidador inicie 
el establecimiento de un contacto con más 
apertura hasta comprender que está frente 
a una oportunidad nueva y diferente. Poco 
a poco, el cuidador familiar va adquiriendo 
sentido de pertenencia, puede expresarse 
sobre su sensación de carga, comunica sus 
restricciones, reconoce que se ha sentido in-
dispensable y se ha abandonado a sí mismo, 
y al hacerlo comienza a abrir una puerta en 
busca del apoyo. 






















  Fuente: elaboración propia.
Figura 4. Categorías de la Fase de 
Exploración y Contacto
A continuación se describen cada una de ellas 
de acuerdo a como surgieron durante las 
entrevistas y se enriquecieron con el proceso 
de teorización.
Desorientación. Antes de realizar el pro-
grama la experiencia de cuidado se vive por 
parte del cuidador familiar en medio de la 
tensión, la aprensión y el desconocimiento 
sobre la situación de enfermedad del ser 
querido. Siente angustia por no saber ma-
nejar las circunstancias y vive situaciones de 
desorganización y autoreproche. Esta situa-
ción hace que busque ayuda e información 
sobre la enfermedad que se identifica como 
el rótulo de una problemática compleja que 
hay que resolver.
Por circunstancias que le da a uno la vida puede 
que al principio uno halla dicho: "¿por qué, Dios 
mío, por qué me tocó a mí?", pero ya uno después 
de tantos cursos uno analiza y dice: "gracias a 
Dios que me tocó fue a mí porque esto no lo hace 
todo el mundo; uno se enfrasca con el paciente, 
pero no lo hace todo el mundo". 
Inquietud. Las expectativas de los cuidado-
res familiares son muchas y el darse cuenta 
que se enfrentan a la situación de aprender 
cosas para sí mismos, más que para sus fa-
miliares, les genera cuestionamientos y los 
confronta con la propia realidad. A pesar de 
ello comienzan a sentir que la vivencia es 
novedosa y práctica.
Y cuando yo llegué yo lo vi como un curso de 
cuidadores, pero yo no pensé que el curso de cui-
dadores era para mí, y tal vez uno nunca piensa 
que al planear su vida, sus cosas, uno puede decir: 
"es que yo también me voy a cuidar,¿no?" 
Pertenencia. La expresión de las vivencias 
propias y compartidas, la similitud de las 
situaciones y los espacios de reflexión per-
miten aprender y valorar lo propio, percibir 
apoyo, comprensión, distracción e incluso 
motivación durante las sesiones y le trans-
miten a cada cuidador la sensación de ser 
parte de un grupo.
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Sí. Para mí desde la primera sesión el soporte fue 
del grupo, especialmente de las profesoras, pero 
de sentir que otras personas estaban pasando 
por la misma situación. 
Sobrecarga. El cuidador familiar señala que 
vive en medio de la rutina y la soledad y se 
olvida de sí mismo para cuidar de su ser 
querido, siente muchas emociones, y res-
ponsabilidades que lo cansan, lo agobian e 
incluso le producen rechazo. 
Y no me siento como al principio, que me sentía 
como víctima; llegaba un momento en el que yo 
sentía todas las responsabilidades y todo el peso, 
y me estaba volviendo un barranco. Cuando 
empecé a cuidar a mi mamá me empecé a sentir 
cansada, sin paciencia y creí que era por falta de 
conocimiento, pues algo sí es muy claro, y es que 
yo no sé nada sobre este tema. 
Restricción. La experiencia de cuidar a un ser 
querido hace que el cuidador familiar se sienta 
limitado e incluso culpable por la situación 
que afronta su familiar, lo cual lo lleva en 
ocasiones a entregar parte importante de su 
vida como medio para la recuperación de la 
otra persona. Esta dedicación, a su vez, hace 
que el receptor incremente la dependencia 
y en ocasiones se vuelva manipulador de 
quienes lo rodean, lo cual afecta directamente 
al cuidador.
Y a ella le gustaba llamar la atención. Si 
llamaba al teléfono, ella quería saber quién era, 
quien llamó, con quién está hablando, a qué horas 
llega, todo eso, y era como sentirme controlada a 
estas horas de la vida; es terrible.
Sentirse imprescindible. En medio del proce-
so de cuidar al familiar se aprenden algunos 
aspectos que exigen una entrega incondicio-
nal al ser querido. El resultado es un vínculo 
de dependencia mutua con autosuficiencia 
y egoísmo en el que el cuidador familiar se 
percibe como indispensable y no admite 
que una persona diferente pueda asumir 
su función de manera parcial o total. Este 
proceso se tiende a perpetuar, y lleva a que 
el cuidador familiar se sienta cada vez más 
necesario y menos consciente de sus propias 
necesidades y limitaciones. 
No con la angustia, porque desafortunadamente 
uno vive con angustia, uno puede estar acá y está 
uno pensando: ¿se caería?, ¿se tomaría la droga?, 
que no es porque como no está uno en el momento 
con ella, o de pronto, ¿la persona que quedó con 
ella le daría la pastilla?, porque uno, por más que 
uno quiere, tiene la mente nada más. 
Autoabandono. El cuidador familiar en su 
experiencia de cuidar a su ser querido se 
entrega incondicionalmente, hasta el punto 
de olvidarse de sí mismo, de sus necesidades 
físicas, de compartir con otros, de reflexionar 
y encontrar sentido a su experiencia, al igual 
que de ejercer como un miembro de familia 
para otros integrantes de la misma. 
Para mí todo fue nuevo, porque yo como cuida-
dora, esposa y madre nunca había pensado en 
mí, únicamente tener fuerza y salud para poder 
estar en un lado y en el otro y poder mantener 
un equilibrio entre los dos pacientes, pero la ver-
dad, yo me olvidé de comer, de dormir, me olvidé 
totalmente de mí. Al fin se llega un momento en 
el que empiezo a sentir un deseo de llorar y llorar 
sin saber porqué, pues, claro, me está faltando lo 
principal, el sueño, la alimentación, el descanso. 
Búsqueda de apoyo. Al iniciar el programa 
se percibe un apoyo que da seguridad. Se 
identifican formas para manifestar la nece-
sidad de ayuda de quienes están cerca, como 
vecinos, amigos y en especial familiares, para 
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poderlos aglutinar alrededor de las tareas y 
disminuir la carga del cuidado. 
Ahí aprendí que yo también tengo que cuidarme, 
yo también tengo que preocuparme por mí, y ahí 
en los talleres me enseñaron los pasos a seguir: 
hay que buscar apoyo, hay que buscar ayuda en 
familiares, en amigos, en vecinos; hay que acudir 
a todo lo que se pueda, porque una mano amiga 
en un momento determinado es vital. Yo nunca 
hubiera pedido ayuda a una vecina, jamás en llamar 
a un familiar y decirle: "ayúdame un momento, 
quédate una hora acá". 
Fase II: "COMPRENSIÓN Y PROGRESO"
Durante el desarrollo del programa el cui-
dador familiar se da cuenta de su propia 
situación, puede intercambiar con otros las 
experiencias vividas, se organiza con base en 
lo aprendido, entiende el valor de su presen-
cia y comienza a dar significado a la misma. 
Este cambio lo lleva a avanzar, generando 
logros, reafirmando su actuación y su soporte 
social.






















Figura 5. Categorías de la Fase 
Comprensión y Progreso
A continuación se describen cada una de ellas 
de acuerdo a como surgieron durante las 
entrevistas y se enriquecieron con el proceso 
de teorización.
Comprensión. Los cuidadores familiares 
perciben el programa como un complemento 
que les provee o reafirma conocimientos, en 
el que descubren nuevas alternativas de cui-
dado, tanto teóricas como procedimentales, 
que les permiten aprovechar los recursos 
disponibles, disminuyen la sensación de 
impotencia y aumentan la de control. En 
consecuencia, se evidencia un incremento 
en la tolerancia, una mejor apreciación del 
receptor y de la situación de cuidado.
Y con la orientación de los talleres uno como que 
descubre muchas cosas; no es que, digamos, aquí 
le digan a uno haga esto y haga esto, porque el 
taller no se orienta a qué debemos hacer al paciente 
sino qué debemos hacer por nosotros mismos, y 
entonces yo lo entendí así, como utilizar lo que 
tenemos.
Intercambio. Compartir espacios entre los 
cuidadores permite retroalimentar vivencias 
cotidianas en las que se aprende del otro y 
se comprende que otros pueden apoyar en 
el cuidado del familiar a su cargo. Aceptar 
esta posibilidad de reciprocidad con el apoyo 
genera mutuos beneficios e incrementa la 
independencia.
Tal vez sí. Algo que ella nunca me había hecho fue 
besarme las manos. Y como que yo algo le estaba 
haciendo, entonces me cogió la mano y me la besó; 
entonces me la besó, porque como ya te dije, ella es 
una persona más bien fría, no es melosa, porque 
yo algo le hice como con cariño, y antes lo hacía 
porque me tocaba. 
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Organización. Sobre el cuidador familiar re-
caen la totalidad de responsabilidades acerca 
de la toma de decisiones de su ser querido, 
motivo por el cual la participación de los 
miembros de la familia es cada vez menor. 
Esta sobrecarga hace que el cuidador familiar 
controle la situación, tomando medidas y 
repartiendo funciones en beneficio propio y 
de su familiar. La delegación de tareas con-
tribuye a que el cuidado sea visto como un 
compromiso en el núcleo familiar.
Entonces sí sirvió y el tema se aclaró de que hubiera 
otra persona que reemplazara un tiempito y uno 
saliera a caminar, a despejar la mente, a hacer otra 
actividad; no necesariamente ir a un cine, porque 
en las condiciones que está el paciente uno como 
que no le da para hacer actividades así, pero sí 
hablamos en caminar un rato, hacer algún tipo de 
ejercicio, de pronto visitar a alguien, y entonces 
ese tema se tocó y se llegó a esa conclusión.
Presencia. El cuidador familiar comprende 
que la situación de su ser querido ha cambiado 
y que su compañía y presencia son impor-
tantes. El valorar los espacios le permite un 
encuentro con su familiar en el que hay una 
verdadera presencia, y a su vez se promueve 
una mayor empatía, lo cual modifica senti-
mientos de soledad y preocupación.
Cuando ella me llama, yo antes era: "¡un mo-
mentito!, ¿no vez que estoy haciendo aquí?" Esto 
entonces he cambiado; ahora le digo: "ya voy, 
mamita, espérame un momentito". La consiento. 
Tal vez nosotros fuimos criados como fríos, es 
decir, no nos dábamos muchas caricias, enton-
ces a mí me costaba trabajo hasta abrazar a mi 
mamá; ahora lo hago, por ejemplo, cuando le doy 
una pastillita y se queda dormida la acaricio. Yo 
nunca lo hacía y ahora lo hago como diferente, 
completamente diferente. 
Razonamiento. Tener un espacio de reflexión 
sobre la propia situación permite al cuidador 
familiar descubrir la importancia que tiene 
su labor diaria, reconocer las demandas que 
implica su nuevo rol, y revalorar su propia 
experiencia para poder realizar ajustes que 
promuevan su bienestar y el de su familiar
Hoy en día me doy cuenta que la frase que le dicen 
a uno para darle a los demás "(tú tienes que estar 
mejor que ellos") es muy cierto: si yo estoy bien, 
los demás van a estar mejor que lo que yo inclusive 
pueda pensar que lleguen a estar. 
Logros. Los cuidadores familiares ganan 
nuevos conocimientos que los benefician, y 
asumen una actitud de seguridad y tranquili-
dad que los hace más asertivos en la toma de 
decisiones frente a su condición de cuidador. 
La liberación de tensiones les genera bienestar 
y les permite ser más pacientes, tolerantes y 
sentir mayor confianza en sí mismos. Vuelven 
a percibir la necesidad de tener un tiempo 
para el esparcimiento y de favorecer con ello 
su propio cuidado.
Aprende uno; aquí en los talleres hemos aprendido 
a cómo cuidarnos, cómo querernos, cómo utilizar 
lo que tenemos hasta para cuidar a nuestros seres 
queridos, y me siento fuerte. 
Reafirmación. El reconocimiento de la labor 
que recibe el cuidador familiar dentro del 
contexto donde diariamente se desenvuelve 
lo hace percibirse de forma diferente; se reco-
noce a sí mismo como una persona importante 
y siente la necesidad de atender su cuidado.
Entonces con estos cursos nos han enseñado ha 
aislarnos un poquito, o sea, a enfrentar la si-
tuación y a pensar en uno mismo, que uno es 
persona, que uno también necesita alimentarse 
bien, que necesita hacer ejercicio, que necesita 
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también, digamos, un día de esparcimiento, ir a 
un cine, a un parque, y todo eso lo estoy haciendo; 
antes no lo hacía, yo era de domingo a domingo 
en la casa de mamá. 
Soporte social. El proceso de acompaña-
miento en el cual se involucra a la familia 
permite que ésta analice y valore la labor del 
cuidador y comparta las responsabilidades 
con el familiar enfermo. El apoyo familiar es 
indispensable para el bienestar del cuidador, 
puesto que le brinda momentos de alivio y 
descanso dentro de su rutina diaria.
Entonces me hacen cambios con la otra persona, 
que me ayude aquí por la mañana y en la tarde 
para poder ir al curso. 
Fase III: "CAMBIO Y NUEVOS RETOS"
Al finalizar el programa el cuidador familiar 
reconoce una nueva perspectiva, sabe que ha 
cambiado y lo refleja en su comportamiento; 
el cambio es una ganancia personal y familiar 
que le permite trascender y proyectarse en 
retos diferentes para los cuales se siente capaz.



















Figura 6. Categorías de la Fase 
Cambio y Nuevos Retos
A continuación se describen cada una de ellas 
de acuerdo a como surgieron durante las 
entrevistas y se enriquecieron con el proceso 
de teorización.
Búsqueda. El cuidador familiar informado 
sobre la situación que afronta tiene nuevas 
expectativas que lo llevan a explorar otras 
opciones, estrategias nuevas y diferentes 
que le permiten conocer aun más sobre la 
situación de cuidado.
Yo pregunto tanto cada rato; yo vivo pidiendo 
ayuda. 
Ganancia. Durante el desarrollo del pro-
grama los cuidadores familiares entienden 
lo que es realmente la enfermedad de su ser 
querido; al igual que reconocen y aprovechan 
los recursos con los que cuentan para brindar 
cuidado. Les permite tener una visión más 
integral acerca de su nueva situación en 
busca de soluciones seguras que los lleven 
ha sentirse más tranquilos ante su nuevo rol. 
Decirme que hay cosas que uno no puede remediar 
y las que uno tiene que aceptar y que hay que 
aceptarlas con valor y ver de qué forma, de la mejor 
forma, uno puede salir adelante y sufrir menos. 
Cambio. El cuidador familiar tiene una 
actitud diferente frente a las mismas res-
ponsabilidades de cuidado. Se percibe más 
dispuesto a la entrega, más tolerante, más 
amoroso y más optimista.
Mientras que uno antes decía: "y le toca, y le toca, 
y le toca", uno tiene que aprender en la vida a 
cambiar ese "y le toca" por "lo voy a hacer con 
todo el cariño, con todo el amor". 
Trascendencia. El experimentar calma y se-
guridad ante su nueva situación permite al 
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cuidador familiar generar espacios de aper-
tura hacia sí mismo, hacia los demás y hacia 
el medio en el que vive. El cuidador entrega 
su experiencia a la relación de cuidado y 
redimensiona el significado del cuidar.
Digo que estos talleres me dieron fuerza y que ya 
después la sentía, me sentía fortalecida, y podía 
trasmitir esta fortaleza tanto al uno como al otro; 
no, ya comparto, se abre uno un poco más también, 
tanto abre para dar como para recibir. 
Proyección. Cuando un cuidador familiar 
experimenta lo que es el cuidado se percibe 
fuerte en la toma de decisiones, se considera 
eje central en la situación de cuidado, se siente 
motivado para hacer extensivo lo que apren-
dió, brinda ayuda desinteresada a cualquier 
persona que lo necesite, independientemente 
de que sea su familiar o no.
[...] que ya hoy me siento hasta capaz de decirle a 
otra persona que esté en la misma situación mía 
cómo hacer para que ella se cuide, cómo hacer para 
que ella se sienta mejor cuidando a su ser querido; 
eso es lo que yo me siento fuerte, eso es lo que yo 
digo antes no creo que yo hubiera podido ofrecerle 
a nadie esa ayuda o ese apoyo, puesto que yo no 
podía canalizar cómo hacerlo. 
Validación de la descripción de las categorías 
que definen el fenómeno de la experiencia del 
cuidador familiar antes y después de partici-
par en el programa Cuidando a Cuidadores
Una vez finalizada la descripción de cada 
una de las categorías encontradas en cada 
fase se realizó una segunda visita a cuatro de 
los informantes del estudio, y se escogió el 
mismo sitio donde se realizó la visita inicial. 
A cada uno de los informantes se les explicó 
brevemente cómo surgieron las categorías 
que expresaban su experiencia de cuidado, 
se les leyó la descripción de cada categoría 
identificada en cada una de las fases, haciendo 
énfasis en que lo importante era rescatar su 
opinión acerca de ellas y si reflejaban realmen-
te su experiencia de acuerdo con lo expresado 
durante la entrevista realizada anteriormente. 
Cabe anotar que durante todo el proceso se 
contó con un asesor externo, quien apoyaba 
el proceso de validación. 
contraste con la lIteratura
Al contrastar los hallazgos encontrados en la 
primera fase, "Exploración y Contacto", con 
la literatura revisada, consolida los reportes 
de la investigación en cuanto a las caracte-
rísticas que hacen que el cuidador familiar 
sea identificado como ese ser integral posee-
dor de una serie de vivencias interpretadas 
como negativas o positivas(15) que lo llevan 
a enfrentar su nuevo rol como cuidador y a 
generar referencias que soporten la dinámica 
de los procesos de intervención de enferme-
ría a fin de aportar elementos conceptuales 
aplicables a la práctica cuyo énfasis sea el 
cuidar al cuidador, con el fin de que esta vi-
vencia permita fortalecer el cuidado dado al 
paciente en situación de enfermedad crónica 
(16, 17, 18, 19).
Al contrastar los hallazgos encontrados en 
la segunda fase, "Comprensión y Progreso", 
con la literatura revisada se destaca cómo la 
participación en el programa por parte de los 
cuidadores familiares les permite, a través de 
un aprendizaje vivencial y teórico, recono-
cerse a sí mismos y a su ser querido; lo cual 
genera momentos de cuidado en los que están 
presentes el respeto, la tolerancia, el apoyo y 
la sensación de un trabajo en equipo, lo que 
será percibido como un estar ahí, dispuesto 
a dar lo mejor de sí en pro de un bienestar 
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mutuo. Por otra parte, esta participación 
permite modificar sentimientos de soledad, 
preocupación e impotencia al lograr sentir 
seguridad y confianza en el desempeño del 
rol como cuidador (20, 21, 22, 23).
Al comparar los hallazgos encontrados en la 
tercera fase, "Cambio y Nuevos Retos", con 
la literatura revisada, consolida los reportes 
de la investigación en cuanto a los cambios 
que experimenta el cuidador familiar en 
beneficio propio, identificando y utilizando 
sus recursos, además de reconococerse a sí 
mismo como una persona con necesidades 
que deben ser atendidas en busca de un 
beneficio propio y, por ende, de su familiar.
El cuidador se percibe como más tolerante, 
más dispuesto y más amoroso con su ser 
querido. Es importante resaltar cómo la ex-
periencia del cuidador familiar redimensiona 
el significado de su cuidar, lo que motiva a 
que esta vivencia sea extensiva a personas 
que de una y otra manera tienen un vínculo 
con él; esto hace que el cuidador familiar 
transcienda en el cuidado, siendo capaz de 
sentirse motivado a continuar con su labor 
de cuidado incluso con otros miembros que 
no hacen parte de su familia. Este nuevo reto 
que se plantea el cuidador familiar hace que 
perciba su experiencia como enriquecedora 
para su vida (24, 25).
conclusIones
La experiencia de ser cuidador familiar de una 
persona en situación de enfermedad crónica, 
luego de recibir una previa capacitación, for-
talece la interacción entre el profesional de 
enfermería y el individuo, brindando espa-
cios para el crecimiento mutuo y generando 
la posibilidad de conocer las perspectivas, 
expectativas y necesidades de cada uno para 
participar activamente en el cuidado, el cual 
lleva al mejoramiento de las condiciones que 
favorecen el desarrollo de la salud y de la vida 
del individuo en situación de enfermedad 
crónica. Para ello se buscó hacer un abordaje 
de conocimiento subjetivo de una situación 
específica y en un medio determinado, lo cual 
brindará la posibilidad de entrar y conocer 
muy de cerca la experiencia de vida y cuidado 
de estos cuidadores.
Es importante que dentro de la profesión 
de enfermería se conozcan las experiencias 
de la vivencia y el cuidado en situaciones 
crónicas de enfermedad para interactuar con 
el cuidador, aspecto quizás poco abordado 
dentro de la investigación de enfermería, 
para de acuerdo a ello tener una base y una 
aproximación a la realidad que perciben estas 
personas.
Se evidencia la necesidad de generar pro-
gramas que se ajusten a la vivencia de estos 
cuidadores familiares para permitirles una 
mejor calidad de vida. También este cono-
cimiento podrá ser fuente de acceso a otros 
profesionales del área de la salud que deseen 
indagar y profundizar en la temática, gene-
rando un mayor interés, y con ello generar 
investigaciones en otras poblaciones dife-
rentes donde se haya desarrollado el mismo 
programa; de esta manera se podrá obtener 
mayor información y comprender aún más 
este fenómeno.
Varias investigaciones de enfermería con 
relación al cuidado se han enfocado en el 
sujeto de cuidado más no en el cuidador, con 
el reconocimiento del apoyo que el cuidador 
requiere. Se hace necesario direccionar estu-
dios hacia él y en particular a su experiencia 
de cuidado.
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Cuidar a una persona que afronta enferme-
dad crónica es una experiencia satisfactoria, 
que implica esfuerzos, entrega e incluso a 
dedicar más tiempo al otro que así mismo, 
sin embargo, también puede significar el des-
cubrir en el cuidador cualidades, aptitudes o 
talentos que de otro modo hubieran pasado 
desapercibidos, empezando a identificar 
facetas positivas que hasta entonces habían 
permanecido ocultas para ellos.
La vivencia del cuidador familiar se constitu-
ye en referente para la disciplina de enferme-
ría, al reforzar y enriquecer la intervención de 
cuidado, proponiendo estrategias que incidan 
en la calidad de vida de esta población, y 
con en ello la creación de unas acciones de 
cuidado que permitan la construcción de 
conocimiento en enfermería.
Los profesionales de enfermería tienen la 
oportunidad de propiciar espacios de re-
flexión para el cuidador familiar en cuanto 
a su vivencia, y de esta manera comprender 
en forma recíproca el significado de esta 
experiencia como única e irrepetible, que 
finalmente enriquecerá el quehacer de enfer-
mería a través de intervenciones de cuidado.
Los diseños cualitativos con abordaje de teo-
ría fundamentada permiten un acercamiento 
al significado de la realidad del cuidador, a 
su experiencia personal de cuidado, de esta 
forma el investigador explora otras formas de 
pensamiento sobre la realidad, permitiendo la 
coherencia entre conocimiento y experiencia 
en un sentido científico.
La teoría fundamentada como un tipo de 
abordaje en la investigación cualitativa per-
mitió a partir de la recolección de datos ela-
borar un proceso para describir el fenómeno 
de cuidado por parte del cuidador familiar, 
y así generar teoría propia a la disciplina de 
enfermería.
Los programas para cuidadores de pacientes 
en situación de enfermedad crónica cumplen 
funciones prioritarias donde se destacan la 
promoción del bienestar de los cuidadores a 
través de estrategias como la educación para 
la salud y la proyección social, donde a través 
de un trabajo interdisciplinario se propende 
por la promoción de la salud del binomio 
cuidador-sujeto de cuidado.
Finalmente, con este estudio se buscó partir 
de la comprensión de la vivencia del cuidador 
familiar ante las demandas de su nuevo rol, 
dinamizar las intervenciones de cuidado de 
enfermería que permitan un crecimiento mu-
tuo en la relación terapéutica que se establece 
al participar en programas cuyo objetivo sea 
propender por el bienestar del cuidador.
En la práctica de enfermería la subjetividad 
del individuo es valorada como una fuente 
importante de datos y como una variable de 
resultados para la profesión; es decir que la 
subjetividad es necesaria en el proceso de 
cuidado, el conocimiento de la realidad tal y 
como es vivida se hace necesario para crecer 
en su capacidad de cuidar.
Conflicto de interés: Ninguno.
Financiación: Universidad de La Sabana.
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